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自閉症児者を有する家族における
社会的支援に関するニーズ
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要 旨
本研究では、自閉症児者を有する家族が必要としている社会的支援について検討した。自閉症児者
を有する家族を対象として、独自に作成した質問紙票による調査を実施し、自閉症児者の支援として
必要と考えていることを記述するように求めた。52名から得られた全81件の回答を分析すると、家族
は、自閉症児者に対する「障害の理解と適切な接し方」、「健やかな生活の実現」、および「福祉支援
の充実」についての、地域における包括的な支援を求めていると考察した。
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1．はじめに
自閉症者は、要求を言葉で表現できても目線が合わず、適切な身振り動作を伴わない、覚えた言葉を日
常生活の中に応用して使うのが難しい、抽象的な概念や事物の関連性を理解したり使ったりするのが難し
い、言葉や文章が言えても意味のある会話を生成できず、一方的な話題になってしまう等、コミュニケー
ションスキルの困難さがある（Richman 2001）1）。自閉症はコミュニケーション障害を主症状とし、対人
関係形成に著しい困難を示す。
自閉症の問題が治療という視点だけでは解決し得ないことは容易に解釈できる。社会適応の難しい自閉
症者にとって、適切な適応の援助は地域生活を営む上で重要な視点である（藤村 1997）2）。近年、徐々に
自閉症に対する、教育、医療、家族支援、早期発見・早期療育等が発展している。このため、個々の自閉
症児者の成長に応じた地域での生活について、見通しを持てるようになってきた（Gregory, Scott，
1999）3）。しかしながら、自閉症児者を有する家族のストレスについては、他の障害児者を有する家族よ
りも高いことが報告されている（Wolf, Fisman, Speechley，1989）4）。
自閉症児者と生活している家族は、自閉症児者への学校や福祉施設等における療育支援や社会における
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支援の全般に関心を示している。また、療育支援を「必要な事柄が理解できるような配慮」と「精神的に
安定するような配慮」の視点から捉え、自立に向けた療育支援の充実を強く望んでいる。さらに、社会に
おける支援に対して「障害特性を理解して支援する配慮」、「不安を少なくする配慮」、および「社会的行
為を理解できるようにする配慮」の視点があり、この順に関心を向けている（松山 2013）5）。
自閉症児者とその家族に対する支援は、障害者支援施設や発達障害者支援センター等で行われている
が、今後共、家族のニーズを踏まえながら支援することが求められる。このため、本研究の目的は、自閉
症児者を有する家族が必要としている支援について検討することとする。
2．方法と対象
本研究では、自閉症児者を有する家族を対象として、自閉症児者に必要と考えている支援を問う質問紙
票による調査を実施した。
調査対象は、日本自閉症協会に加盟している都道府県・政令指定都市自閉症協会に所属する自閉症児者
を有する家族とした。無記名で独自に作成した質問紙を郵送により配布・回収した。
自閉症児者に必要と考えていことを、箇条書きによって記述するように求める質問項目を作成した。質
問項目に回答があった52名からの質問紙調査票の記述を分析対象とした。
調査項目については、回答者のプロフィールに関する性別・年齢・自閉症児者の性別・年齢を付記し
た。分析対象者のプロフィールについて、性別は男性4名（7．7％）、女性48名（92．3％）、年齢は37歳か
ら75歳で、平均年齢49．5歳（SD：9．0）であった。家族における自閉症児者の性別は男性43名（81．1％）、
女性10名（18．9％）、年齢は5歳から50歳で、平均年齢19．8歳（SD：8．5）であった。
調査期間は、平成23年11月11日より12月31日までとした。
調査方法は、日本自閉症協会に加盟している各都道府県・政令指定市50か所に、独自に作成した質問紙
調査票を郵送にて配布回収する方法で実施した。倫理的配慮として、質問紙調査票を郵送した協会に対し
て、調査の主旨、及びデータの分析に際しては、各協会の名称は一切出ないことを文書で説明し、回答を
もって承諾が得られたこととした。
得られたすべての記述の各内容を検討して、同じ意味内容の記述ごとに分類し、考察することとした。
3．結 果
自閉症児者の家族が、自閉症児者に必要と考えている支援内容は、件数の多い方から、「障害の理解と
適切な接し方」、「健やかな生活の実現」、「福祉支援の充実」に関することであった（表1）。
「障害の理解と適切な接し方」に関する38件（46．9％）のうち、「どこに行っても自閉症への理解をして
くれる人が、一人でも多く世の中にいてほしい」、「自閉症について役所・教員・企業・一般の方にパンフ
レット等で理解を深めること」、「一般の方への自閉症に対しての理解の拡大」等の「障害特性に対する周
囲の理解」が20件（25．0％）、「意思や困っていることを伝えられるようにするために、会話方法のお手本
を見せる、1対1ではない小集団による支援」、「聴覚過敏（特に小さい子の声）で、遭遇した時に避ける
のではなく慣れる練習をする」、「各人の特性によって支援の仕方が異なることを理解してほしい」等の「適
応を促す配慮」が18件（22．2％）であった。
「健やかな生活の実現」に関する23件（28．4％）のうち、「老後に安心して生活できること」、「親亡き後
の充実した暮らしができる世の中」等の「生涯に亘る安心した生活」が9件（11．1％）、「余暇を支援する
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こと」、「イベントや遊び」、「料理教室（OT 的要素）」等の「余暇生活の充実」が7件（8．6％）、「働き甲
斐の持てる就労支援」、「就労の充実」等の「就労支援の向上」が4件（5．0％）、「家族、特に兄弟姉妹へ
の支援」等の「家族に対する支援の充実」が3件（3．7％）であった。
「福祉支援の充実」に関する20件（24．7％）のうち、「地域生活は拠点となる入所施設があって、初めて
総合的な捉え方が可能となると思う」、「県や市により支援にムラがあるため統一してほしい（内容の見直
し・充実化）」、「安心して住めるグループホームやケアホームを増やすこと」等の「福祉施設の充実」が
15件（18．5％）であった。「自閉症を理解している福祉施設の職員が少ないため、自閉症理解のための実
践的研修があればいいと思う」、「自閉症対応の専門家の養成」等の「専門的人材の養成」が5件（6．2％）
であった。
表1 自閉症児者に必要と考えている支援内容
1．障害の理解と適切な接し方：38件（46．9％）
①障害特性に対する周囲の理解：20件（24．7％）
・どこに行っても自閉症への理解をしてくれる人が、一人でも多く世の中にいてほしい。
・自閉症について役所・教員・企業・一般の方にパンフレット等で理解を深めること
・見た目は健常女性とみなされるが、電車の乗るのが不得意等人込みを避ける傾向にあるため、周囲の理解を
求める。 ・一般の方への自閉症に対しての理解の拡大
・重度自閉症とアスペルガー障害を一緒にしないでほしい。 ・障害特性の正しい理解
・当事者が居住する町内レベルでの自閉症理解の促進 ・周囲のみんなによる支援
・良いイメージとしてメディアで取り上げてほしい。 ・周囲の自閉症への理解の促進
・誤って理解されているので、理解を広めてほしい。 ・自閉症の理解の拡大
・いろんな人に自閉症の特性を理解してほしい。 ・自閉症への理解を広げること
・地域住民の正しい理解が必要だと思う。 ・自閉症の理解を広げていくこと
・自閉症症状の具体例を広めてほしい。 ・特性の理解を広げること
・自閉症の理解を多くの人に知らせる。 ・本人のことを理解してもらうこと
②適応を促す配慮：18件（22．2％）
・意思や困っていることを伝えられるように、会話方法のお手本を見せる1対1ではない小集団による支援
・聴覚過敏（特に小さい子の声）で遭遇した時に避けるのではなく慣れる練習をする。
・各人の特性によって支援の仕方が異なることを理解してほしい。
・本人に力をどうつけさせるかという視点がない視覚支援はすぐにやめてほしい。
・テクニックだけでない支援者の寄り添い感を大切にしてほしい。
・初めてのところでは、本人の席やトイレの場所を知らせておくこと
・わかりやすいコミュニケーションを取るような配慮 ・わかりやすい支援をすること
・知識と理解力と判断力を高める支援 ・曖昧な表現をしないこと ・肯定的な支援
・理解に基づく適切な対応 ・合理的配慮を望みます。 ・環境の改善
・意思や自己決定の支援 ・常にある視覚的な支援 ・視覚的補助手段の活用
・わかりやすいスケジュールの準備
2．健やかな生活の実現：23件（28．4％）
①生涯に亘る安心した生活：9件（11．1％）
・老後に安心して生活できること ・親亡き後の充実した暮らしができる世の中
・親亡き後の生活の継続のためのコーディネーター役が欲しい
・親の死後の居住場所の確保 ・安心して生活できること
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・受診しやすい医療機関の充実（自閉症専用の時間枠の設置）
・自立できる本人の生活 ・学校での適切な対応 ・学校教育の充実
②余暇生活の充実：7件（8．6％）
・余暇支援 ・余暇を支援すること ・余暇活動の支援 ・成人期の余暇支援
・イベントや遊び ・料理教室（OT 的要素） ・体操教室
③就労支援の向上：4件（4．9％）
・働き甲斐の持てる就労支援 ・就労の充実 ・職場における構造化 ・就労支援
④家族に対する支援の充実：3件（3．7％）
・家族、特に兄弟姉妹への支援 ・家族への支援 ・保護者間の交流促進
3．福祉支援の充実：20件（24．7％）
①福祉施設の充実：15件（18．5％）
・地域生活は拠点となる入所施設があって、初めて総合的な捉え方が可能となると思う。
・県や市により支援にムラがあるため統一してほしい（内容の見直し・充実化）。
・グループホームで仲良く暮らすことは困難なので、マイホーム支援を推進することが大切と思います。
・ケアホーム利用の重い自閉症へ行動援護の利用時間を増やしてほしい（外出に2人必要なため）。
・安心して住めるグループホームやケアホームを増やすこと
・土日に安全に過ごす場所（レスパイト）の提供 ・自閉症に特化したグループホーム
・特別支援学校高等部卒業後に通う施設がない。 ・通学時の移動支援
・幼児期から適切な支援を受けられること ・適切な支援があること
・入所施設を増やす ・入所施設の充実 ・施設の拡大 ・通所施設を増やす
②専門的人材の養成：5件（6．2％）
・自閉症を理解している福祉施設の職員が少ないため、自閉症理解のための実践的研修があればいいと思う。
・適切な対応ができる専門家による支援
・支援者の増員 ・自閉症対応の専門家の養成 ・人材の育成
※数字は記入された件数、各項目の％は全回答数に対する割合を示している。
4．考 察
援助困難な自閉症者への関わりを円滑に進めるためには、その内面の心理的特性を捉える必要があると
されている（石井 2006）6）。しかしながら、自閉症者は共感性が希薄で、他者とのコミュニケーションを
成立させるのが困難なため、その心理的特性を捉えることが難しく、日常生活で支障をきたしてしまう（松
山 2008）7）。このように、自閉症者の障害特性を理解することの困難さが指摘されている。
本研究においても、自閉症児者を有する家族が必要としている社会的支援において関心の高いものは、
「障害の理解と適切な接し方」についてであった。また、「健やかな生活の実現」と「福祉支援の充実」
を求めていることも示唆された。
自閉症児者が地域生活を営むためには、地域住民に自閉症という障害の理解が求められるが、その障害
特性や状態像を理解するのは難しい。したがって、自閉症児者だけでなく、自閉症児者を有する家族のス
トレスへの対応等を地域で行う必要があると指摘されている（Gregory, Scott，1999）8）。
このようなことから、自閉症児者を有する家族は、周囲の人々が自閉症における障害特性を理解して適
切に接するようになれば、自閉症者の健やかな生活につながり、さらに、地域における安定した生活が継
続できるような福祉支援の充実を求めているものと考えられる。
近年、自閉症については、自閉症スペクトラム障害（autism spectrum disorder）として概念化された
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見方がなされるようになった。そこで、「社会性の障害」、「コミュニケーションの障害」、「想像力の障害」
の三つ組によって特徴づけられる障害と指摘されている（Wing，1998）9）。社会性の障害については、社
会的相互作用の問題として認識されている。また、自閉症には運動障害、コミュニケーション障害、注意・
知覚の障害、儀式的・強迫的行動、自発的行動と相反的行動との相互作用の欠陥、協同遊びの障害等の社
会的関係づけの発達障害があると指摘されている（Damasio 1978）10）。
このような独特な障害特性を自閉症児者は有しているため、自閉症児者を有する家族は、「障害の理解
と適切な接し方」を重視し、次に「障害特性に対する周囲の理解」、さらに「適応を促す配慮」を求めて
いた。これらは、自閉症児者における独特な障害特性を理解した上で、適切な配慮が不可欠であるとの認
識を示しているのであろう。
地域において発達障害者支援センターでは、自閉症児者とその家族に対する相談支援等も行っている。
発達障害者支援センターの職員の場合、自閉症児者の生活の質を高めるために重視しているのは、日常生
活、社会生活を営めるような支援と周囲の障害の理解に対する支援だけでなく、具体的に日常生活ができ
るようにする能動的な支援、居場所を作り、安心した生活が営めるように環境の整備、および余暇支援等
に関する包括的な生活支援である（松山 2013）11）。つまり、地域社会において、自閉症児者が健やかな
生活できるように支援することを重視している。また、発達障害者支援センターの職員は、日々自閉症者
を有する家族の相談支援を行っているため、家族が自閉症児者に対して求めている支援内容を代弁してい
るように捉えられる。
今回の調査において、自閉症児者を有する家族は、「健やかな生活の実現」に関する「生涯に亘る安心
した生活」、「余暇生活の充実」、「就労支援の向上」、「家族に対する支援の充実」、さらには「福祉支援の
充実」に関する「福祉施設の充実」、「専門的人材の養成」を必要としていた。これらは、家族が、自閉症
児者が生涯に亘って、地域において健やかな生活が営めるような包括的な支援を求めていることを示して
いると推察される。
現在の日本では、早期発見・早期療育、および特別支援教育に関する整備がなされてきている。したがっ
て、親の関心や心配事は、学校教育終了後の生活のあり方や具体的支援に向いてきている。つまり、自閉
症者における家庭と地域社会での生活をどのように支援していくのかが、福祉施策の論点となっている。
このため、自閉症児者を有する家族は、「障害の理解と適切な接し方」、「健やかな生活の実現」、「福祉支
援の充実」に関する地域における包括的な支援を求めていると考えられる。
今後、家族が望んでいる自閉症児者の生涯に亘る健やかな生活を守る方策を、どのように実現すればよ
いのかを明らかにすることが課題である。
5．結 論
自閉症児者を有する家族は、①周囲の人々が自閉症における障害特性を理解して適切に接するようにな
れば、健やかな生活につながると認識している。②地域における安定した生活が継続できるような福祉支
援の充実を求めている。③自閉症児者の独特な障害特性を理解した上で、適切な配慮が不可欠であると認
識している。④自閉症児者が生涯に亘って、地域における健やかな生活が営めるような包括的な支援を求
めている。以上が考察された。
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